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病率4は約 0.5～0.7％、患者数は約 60～80 万人以上といわれている。30～60 歳の女性

















  RA には、長い間「薬のない時代」があった。しかし、非ステロイド性抗炎症薬(NSAID)5、































                                                   

















































































て ”the ability to adapt  and self-manage in the face of social, physical, and 
emotional challenges” という新しい健康概念を提起した（Huber 2011）。これを日本
語訳した松田純は「社会的・身体的・感情的問題に直面したときに適応しなんとかやり
































                                                   






































































































































































































 本論文のインタビュー参加者は、女性 RA 患者 9 名とその家族 7 名の合計 16 名であ
る。16 名の内訳は以下の通りである。 
・40 代の女性 RA 患者とその配偶者  3 組 （機縁法および患者会を通して） 
・60-70 代の女性 RA 患者とその配偶者 3 組 （患者会を通して） 







調査期間は、2010 年 6 月～2016 年 9 月である。機縁法および患者会を通してインタ
ビュー参加者を募り、非構造的インタビューを行った。場所は主に患者の自宅で、イン






                                                   









表１． インタビュー参加者の概要  
  年齢 発症時期 発症時の家族構成 発症時の生活状況 患者会参加 調査 
1 D さん 70 代 30 代後半 姉 美容院経営 あり 3 回 
2 D さん姉 80 代    あり 2 回 
3 Y さん 40 代 30 代後半 夫 臨床検査技師 あり 3 回 
4 Y さん夫 40 代    送迎のみ １回 
5 S さん 40 代 20 代後半 夫・長女（幼児） 会社員 研修会のみ 4 回 
6 S さん夫 40 代   会社員 なし 1 回 
7 K さん 40 代 30 代前半 夫・長女（幼児）・次女（乳児） 塾講師（パート） 研修会のみ 2 回 
8 K さん夫 40 代     1 回 
9 N さん 60 代 30 代 夫・長男・次男 夫の転勤 あり 2 回 
10 N さん夫 60 代   その後単身赴任  1 回 
11 M さん 70 代 40 代後半 夫・長女・長男・義父 義父の介護 あり 2 回 
12 M さん夫 70 代   単身赴任  1 回 
13 T さん 70 代 30 代後半 夫・長男・長女  あり 2 回 
14 T さん夫 80 代     1 回 
15 B さん 70 代 40 代 夫・長男・次男・義母 教員 あり 2 回 




第 1 章「序論」では、RA 患者の病いの経験をとらえるうえで、なぜ自己物語の再編
に着目したのかを述べる。次に RA をとりあげる理由として「生活者」としての慢性疾
患患者と RA の疾患特性を示し、RA 患者の生活上の問題について記述する。先行研究
の課題から本論文の問題意識を明確にし、研究の目的と生活史をとらえる視点およびそ
れを採用する根拠について述べ、調査の概要、本論文の構成を示す。 





第 3 章では 40 代の RA 患者のスティグマの可視性・不可視性に着目する目的を述べ、
Goffman の『スティグマの社会学』の枠組みを用いて「スティグマがみえる」ことでの
他者との相互行為について事例を分析し、RA 患者らの RA の可視性の操作について考
察する。 




























































                                                   








































































































３－２．他の RA 患者に自分の未来をみる 

















































他方、S さん K さんとは反対の立場（実母が RA）の Y さんは、夫と相談のうえ、RA
を発症したことを一年近く母親に伝えずにいた。ところが、その後 Y さんは症状が徐々
にひどくなっていく。やがて、「どうにもならない状態」で家事もままならなくなり、そ






















































                                                   
18 今回のインタビュー参加者には、発症当初「自分は RA ではない」と診断拒否をしたり RA 以外の
診断を求めて、ドクターショッピングやセカンドオピニオンを求めた患者はいなかった。  




第３章 「見えないスティグマ」としての RA：自己管理のはじまり 
 
第１節 本章の課題：スティグマの可視性・不可視性 














































ができよう。しかし、それが直ちに可視的ではないことから、RA 患者らは Goffman の
いう印象操作を行う必要に迫られることとなる。しかも、それは病状の進行やそれに対
する当人の対処能力の変化（向上もしくは低下）によって変容していく。その過程を明
































































Y さんは職場の同僚に対し RA を知らせていない状況にあった。しかし、ドアを足で
開けるといった行動は同僚たちには見えており、さらには仕事がきちんとできていない













































































































 S さんのようなエピソードがあるにしても、RA 患者の多くは、障害がみえるように
なると、よりあからさまな他者の視線を受け、屈辱感・劣等感を抱いた経験をもってい
た。とりわけ、通りすがりの人やたまに会う知り合いからの視線によって傷つくことが














































































































































































































































































れてるの。5Kg 以上持っちゃいけないの。だから 5kg っていうと、お米の袋一つくらい



















































行等を判断する。ベテランの RA 患者らは、糖尿病患者が「血糖値がわかる」（浮ケ谷 
2006）というのと同じように、身体の感覚から「今の自分の CRP がだいたいわかる」





B：だからお薬が今に合っているじゃないかな、と思って。CRP もきっと今は 1 以内には…
…みたいな（笑） 
D：そうそう、自分でわかりますね。体で。そんなに朝きつくなかったもの。あまり痛いと思
                                                   





























































































「じぶんが RA であること」や「RA の自分にとって必要なこと」を彼女らに提示して























 次は、S さんの語りである。 
 




















 N さんたちが発症した当時には、RA 発症後数年で寝たきりになったり、合併症で亡
くなった人も身近にいた。そういった仲間たちを見てきたからこその言葉である。 
 彼女らにとって、RA になったことは変えることのできない「しょうがない」現実で




































                                                   






















































聞いて。忙しい時は、他人の三倍働いて。朝 8 時から、あの頃はね、夜の 11 時くらいま
でやっていましたよ。あの頃は、嫁っこさまが（立場が）弱くて、お姑さまが強いっけか






































































一方では RA の母を見ていて RA のある生活がどのようなものかもよく理解していた。
母親になった自分をリアルに想像し「何もできない」と思ったところに、夫からの言葉
があり、「あきらめはつかないけど」不妊治療を終了して、RA の治療をはじめた。 

























































































































































































































































































































































































































































































































                                                   


















































































































患者 3 名とその配偶者に対して、夫婦二人同時の半構造的インタビュー35による RA 発
症後の生活史の聞き取りを行ってきた。 
RA 患者の夫にとって、妻が RA になるとはどのようなことなのだろうか。2 章および

































さを説明し続けたことが大きく影響している。夫には RA が見えないことを Y さんが自
覚したこと、自ら見せるようにすれば夫がそれに応えてくれること、それによって生活
























































































































































































































 RA 患者らが痛みを直接表現していなくとも、RA は生活場面で見え隠れしてしまう。
母親である、妻である彼女らが、本人や家族がこれまでなじんできたやり方とは違った








当時、S さんの子どもは幼稚園児であったが、子どもなりに母親の RA を理解し、抱
っこをせがまなくなったなどの行動がみられた。 




                                                   






























































































ることが理解できる。先にあげた K さんや Y さんの実母が家事を手伝えたことなども、
同様の見方ができる。 
 









































                                                   




























































































































































































これまでのインタビュー内容から、状況の再規定の 2 つのパターンを対比できる。 
A：求められる役割を遂行し、身体を無理に動かす⇒状況の定義を維持する  
 ・会社にはばれたくない    
  ・痛くてもやるしかない 




  ・学校行事への参加の仕方  
 
A は、発症初期の語りに多くみられ、B は RA のキャリアの長い 40 代の現在に関する語
りや、60～70 代の語りに多くみられた。つまり、RA のキャリアを重ねることにより、「ど
うしようもなくなる」「動けないママ」という、いかんともしがたい自己を受け入れること












                                                   







































                                                                                                                                                     
ある。 













 第９章では、高齢の夫婦らのインタビューをもとに、老年期における RA 患者の生活
について記述する。 



















































































































































































 M さんのインタビュー中に、M さんの孫娘が学校から帰宅（別居であるが息子夫婦が


















































































































































































































































































第 11 章 終章 なぜ「なんとか」できたのか？  
 






















































































































































   Y 夫：もともとお前下品だろう(笑) 
 Y ：そうだけどさ！ 
   Y 夫：だから（RA になって）痛くなっても結局同じだよ(笑) 
   Y ：そうですかね！……でも自分の中では（前とはかわってしまったという引け目は）ある
んだよ。 
 



















































































































慢性疾患患者の通院は、ほとんどが月に１回か、2 か月に 1 回である。つまり、医療
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